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Os autistas falam mas serio eles ouvidos?!?
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RESUMO: Neste artigo, argumentamos que a exclusao das pessoas autistas de um envolvimento
significativo na investigacao cientifica social é tanto ética como epistemologicamente problematica,
e constitui uma barreira significativa ao impacto da pesquisa. Pelo termo “significativo”, referimo-
nos a inclusao de diferentes vozes autistas nao apenas como fontes de material empirico, mas como
participantes ativos na produg¢do de conhecimento sobre o autismo. Discutimos duas tendéncias
na investigacdo que sao preocupantes: em primeiro lugar, o fracasso em explorar e envolver-se
plenamente com as experiéncias vividas pelos participantes na investigagao social; em segundo
lugar, a imposi¢ao de narrativas problematicas sobre experiéncias autistas, ligadas a auséncia parcial
ou total de envolvimento com a diversidade de trabalhos de autores autistas. Concluimos
apontando alguns desenvolvimentos contemporaneos e intercambios intelectuais que servem
como exemplos que aumentam a integridade ética e epistemoldgica da investigagdo sobre as
experiéncias vividas de pessoas autistas.

PALAVRAS-CHAVE: Autismo, participa¢ao, bem estar, exclusdo, ética da investigacao.

1 INTRODUCAO

A maioria das investigacdes publicadas sobre o autismo surgiu de areas aliadas a pratica
clinica. Uma consequéncia disso tem sido o enfoque quase exclusivo sobre a condi¢do como

envolvendo apenas déficits. Por mais que haja indicios de que a realidade dessas pesquisas (Baron-
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Cohen et al., 2009; Mottron et al., 2000) tenha comecado a mudar — e de que esta emergindo uma
aprecia¢ao do autismo como envolvendo uma série de potenciais pontos fortes e limitagoes -, a
opiniao que ainda domina a investigacao geral ¢ a do autismo como consistindo exclusivamente
em déficit. Isto tem uma série de implica¢oes, uma das quais ¢ a exclusao de vozes autistas dos
processos de producdo de conhecimento. Argumentamos que isto produz problemas éticos e
epistemolégicos que estio inter-relacionados, tals como a tendéncia para patologizar
comportamentos que podem ser vistos como “bizarros” ou “estranhos” para o observador, o qual
nao explora a sua logica subjetiva. Além disso, ha também uma falta de exploragao da variagdo e
contingéncia na vida das pessoas autistas (em particular dos adultos), o que sufoca o
desenvolvimento de compreensGes mais ecologicas da vida das pessoas autistas. No entanto, alguns
desenvolvimentos emergentes na participagdo na investigagdio podem ajudar a ultrapassar estas

limitacOes. Esses desenvolvimentos sao discutidos na secao final do texto.
2 ENQUADRAR O AUTISMO

As condi¢ées do espectro do autismo sao geralmente entendidas como envolvendo
dificuldades na comunicagio social, interagao social, e imagina¢ao social (BARON-COHEN, 2008,
p- 1; NAS, 2011). As dificuldades na comunicagio social podem incluir problemas com expressoes
faciais e linguagem corporal, ou com a transmissao de significado implicito na linguagem escrita ou
falada (BARON-COHEN, 2008, p. 58). Muitas pessoas autistas também experimentam o mundo
de forma diferente das pessoas nao autistas, no que diz respeito a suas experiéncias sensoriais e
perceptivas de, por exemplo, niveis ou padrdes de luz, sons, odores, cores, texturas ou sabores
patticulares (BOGDASHINA, 2003, p. 44-83). Isto pode afetar a qualidade e/ou intensidade do
que ¢ experimentado, resultando em hiper/hipossensibilidades (ou seja, uma experiéncia mais ou
menos intensa de estimulos que os experimentados por pessoas que Nao pertencem ao espectro),
as quais tendem a ser multimodais (ou seja, assumindo diferentes formas experimentais e
ocorrendo em dominios de diferentes sentidos) e penetrantes (KERN et al., 2006; KLINTWALL
etal.,, 2011; LEEKAM et al., 2007; SAMSON et al., 2011; TOMCHEK, DUNN, 2007).

A forma como o autismo se manifesta pode variar significativamente entre individuos e
isto é mediado socialmente, por meio de um processo de interagdo constante com ambientes em
mudanga. Por exemplo, mesmo dentro de um ambiente onde esta presente um som irritante, uma

pessoa pode ser capaz de perseverar nas suas acoes pretendidas, se o ambiente social for propicio
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e/ou a sua consciéncia for dirigida significativamente para longe do ruido BOGDASHINA, 2001,
p- 4-7). Contudo, se o contexto social e/ou ambiente apresentar outras questoes, talvez sensoriais
(por exemplo, demasiados sons ou luzes) ou sociais (por exemplo, ansiedade na presenca de
companhia desconhecida), isto pode afetar o limiar de tolerancia de uma pessoa (BOGDASHINA,
2001, p. 4-7). Embora os problemas com aspectos sociais e ambientais do mundo quotidiano sejam
caracteristicas comuns da vida das pessoas no espectro, “ser autista” nao deve ser enquadrado
puramente através de uma perspectiva deficitaria (BARON-COHEN et al, 2009,
GERNSBACHER et al., 2006; MILTON, 2012). De fato, ha provas de que os autistas ultrapassam
rotineiramente os nao autistas numa série de tarefas de percepcao, raciocinio e compreensao.
Contudo, estas parecem menos susceptiveis de serem relatadas, ou sdo relatadas como prova
adicional de déficit em vez de uma forga associada (DAWSON et al., 2007; GERNSBACHER et
al., 2006). Pelo contrario, para muitas pessoas, as experiéncias autistas sao centrais para o seu bem-
estar e sentido de si préprias, e os constrangimentos sociais e culturais medeiam a medida em que
podem experimentar livremente estas formas de ser (GERNSBACHER et al., 2006; MILTON,
MOON, 2012a; Milton, 2012). Nao se pretende com isto argumentar que as diferencas relacionadas
com ao espectro sao redutiveis a fatores sociais ou culturais, mas sim sublinhar que as experiéncias
individuais de “ser autista” estdao inextricavelmente ligadas as condigdes em que as vidas sao vividas
(MOLLOY, VASIL, 2004).

Apesar da evidéncia na populacao autista de uma série de diferencas de desenvolvimento
neurolégico quando comparadas com as nao-autistas (SCHROEDER et al., 2010), o autismo
continua a ser uma condi¢ao que ¢ definida e diagnosticada por meio da observagao. Nao existe
uma descrigao definitiva do seu desenvolvimento, e a investigagdo atual afasta a hipotese de uma
unica “causa” para uma série de potenciais diferencas de desenvolvimento neurolégico (HAPPE
et al., 20006) - para ndo falar das variacbes nas circunstancias sociais e culturais em que vivem 0s
autistas. Hacking (1999) enquadra o autismo em termos de interface entre biologia e cultura, a partir
do que os fatores relacionados com cada dominio sao necessarios, mas nao suficientes para explicar
ou mesmo definir as diferencas observadas entre as pessoas autistas e nao autistas. Além disso, o
autor argumenta que, no autismo, os fatores biolégicos parecem interagir com as classificages por
meio de processos sociais, dando origem ao que ele denomina um fenémeno “interativo”
(HACKING, 1999). Classificar um objeto como uma “mesa” nido altera nada sobre as suas
propriedades materiais (Hacking refere-se a isto como um “efeito horizontal” que ¢é imutavel).

Contudo, classificar seres humanos pode alterar tanto as condigdes conceituais como materiais do
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que € observado, o que pode entdo, por sua vez, afetar as classificagoes, por meio do que Hacking
(1999) denomina um “efeito de looping”. Por exemplo, observa que variagdes nas respostas
institucionais e interativas as pessoas classificadas como ‘autistas’ podem alterar o contexto em que
podem surgir caracteristicas identificadas com autismo (HACKING, 1999). A criagao do autismo
como um déficit generalizado de sociabilidade, por exemplo, pode enquadrar encontros sociais
com pessoas categorizadas de tal forma que as violagOes nas interagdes se tornam mais visiveis ou
mais provaveis (por exemplo, em programas de terapia, servicos de apoio, ou mudangas nos

ambientes educacionais, de estudo e de trabalho).

3 EXCLUSAO E MARGINALIZACAO DE VOZES AUTISTAS - EXEMPLOS
HISTORICOS E CONTEMPORANEOS

Dadas estas condi¢oes, as distribuicdes de poder e as oportunidades de falar no processo
de producao de conhecimento sobre o autismo sao muito importantes em termos de como este é

compreendido, e como as pessoas autistas sio vistas e tratadas por outros nao autistas.

(...) desde o inicio, desde que alguém inventou a palavra “autismo”, a condi¢do tem sido
julgada por fora, pelas suas aparéncias, e nao por dentro, de acordo com a forma como
¢ vivida (WILLIAMS, 1996, p. 14).

Falar do autismo foi, durante muitos anos apés o seu aparecimento no trabalho de Leo
Kanner (FEINSTEIN, 2010; GRINKER, 2008), uma tarefa reservada exclusivamente a clinicos e
investigadores, para os quais autistas eram objetos de inspe¢ao, em vez de participantes ativos na
criagao de conhecimentos relacionados com as suas proprias experiéncias. Embora a emergéncia
de movimentos de auto-advocacia (por exemplo: ASAN, 2013; AUTSCAPE, 2011) e também a
entrada de investigadores autistas na producio de conhecimento em pesquisa social tenha
comegado a desafiar estas condi¢des (por exemplo: ARNOLD, 2010; GRABY, 2012; MILTON,
2012; MURRAY et al., 2005), estas tendem a ser a exce¢ao. Os pontos de vista e perspectivas dos
investigadores autistas ndo sio homogéneos, e nao ¢ nossa inten¢ao representa-los como tal. Pelo
contrario, o nosso ponto aqui ¢ que a inclusao de pessoas autistas como participantes iguais pode
ajudar a enriquecer o processo de investigacao e a proteger contra concepgoes e interpretagdes
demasiado deterministas.

A obtencao das opinides das pessoas com deficiéncia é agora um requisito da legislacdo

politica, tanto a nivel nacional como internacional (PELLICANO, STEARS, 2011; UN, 2006). No
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entanto, isto continua a ser simbolico quando as politicas e a investigacao relativas a pessoas com
uma deficiéncia especifica nao as incluem de forma significativa na defini¢io da agenda, tanto na
investigagdo como na prestacao de servicos. Tal situacdo reflete-se na falta de envolvimento e
representagao que as pessoas autistas tém em organiza¢oes com objetivos declarados que incluem
o apoio de pessoas autistas (MILTON et al., 2012). Em particular, as experiéncias e necessidades
dos adultos autistas sao muitas vezes mal compreendidas pelos prestadores de servigos, e as
experiéncias dos adultos sio sub-investigadas (ALLARD, 2009; ROSENBLATT, 2008). As
pressoes financeiras podem, evidentemente, desempenhar um papel neste contexto, como observa

Ne'eman:

De mais de 314 milhées de ddlares em financiamento de investigagao, apenas 3% foram
para investigacdo sobre servigos, apoio e educacdo e menos de 1% foram para
investigacdo sobre as necessidades dos adultos (Ne'eman, 2011).

Consequentemente, a investigacao cientifica nao aborda o conflito entre a onda de vozes
autistas e os esforcos de auto-advocacia, por um lado, e aqueles que abragam um discurso de
deficiéncia e dependéncia, por outro (MILTON et al, 2012). Embora muitos dentro da
comunidade autistas tenham adoptado o slogan politico de: “Nada sobre nds, sem nés” (por
exemplo: ASAN, 2013), a investigagdo sobre autismo continua a silenciar as vozes autistas dentro
da producao de conhecimento, ignorando potenciais zzsights valiosos da investigagiao que se envolve
com experiéncias vividas. O nao reconhecimento e a exploragao das diferentes condigbes pessoais
e soclais em que as pessoas autistas vivem e as implicacdes para o seu bem-estar é, portanto, uma
barreira significativa ao impacto da investigagao contemporanea.

A resposta nao reside simplesmente no financiamento de investigacao que se envolve com
experiéncias vividas (embora esta seja sem duavida uma questdo importante), mas ha uma
necessidade de explorar como as pessoas autistas podem ser envolvidas como participantes nos
processos de producdo de conhecimento. Com demasiada frequéncia, as contribuicdes dos
participantes autistas para a investigacao social sao colocadas em quarentena sob o que designamos

256

por “subtitulo de vidro™”, o qual ¢ tratado apenas como material empirico para inspe¢ao e analise
por investigadores nao autistas, e assim as oportunidades de reflexdo e exploracio mutua siao
perdidas. Isto é relevante porque significa que os entendimentos sobre bem-estar - o que torna a

vida habitavel e o quotidiano habitavel para diferentes pessoas autistas - sio estabelecidos por

¢ N.T.: No original: “glass subheading”.
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terceiros observadores. Por exemplo, Jennes-Coussens et al (2006) exploraram a qualidade de vida
de 12 jovens autistas de 18 a 21 anos através de medidas baseadas na medida da Qualidade de Vida
da Organizacao Mundial de Satde, com pouca discussio sobre como estes fatores podem ser
aplicados na vida de participantes especificos. Os autores afirmam a certa altura que “os resultados
[relativos a satisfacio com a saude fisica] podem estar relacionados com a falta de habilidade dos
movimentos ou com a hipersensibilidade sensorial” (JENNES-COUSSENS et al., 2006, 410). No
entanto, os autores nao parecem ter dado seguimento a este ponto com os participantes nas suas
entrevistas semi-estruturadas, limitando a especificidade e o ambito desta alegacdao. Na investigagao
de Lawrence et al (2010) sobre a transi¢io para a idade adulta, a utilizacio da hierarquia de
necessidades de Maslow pelos autores para enquadrar areas importantes limita o seu envolvimento
com narrativas em primeira pessoa na sua revisio da literatura. Embora enfatizem a ‘auto-
realizagdo’ como importante para manter a qualidade de vida, nao dao exemplos de como isto pode
ser conseguido por pessoas especificas, nem discutem o que isto pode significar para diferentes
pessoas autistas em diferentes contextos. Em outros trabalhos, Portway e Johnson (2005)
exploraram os “riscos de uma deficiéncia ndo 6bvia” para adultos diagnosticados com a Sindrome
de Asperger. Aqui a descricao sem reservas dos comportamentos dos seus participantes como
‘estranhos’ ou ‘bizarros’ significa que negligenciam a exploracao do sentido ou significado potencial
destas atividades como experiéncias legitimas e valorizadas, ou como estratégias importantes para
lidar com questoes sociais e/ou sensoriais (2005, p. 80).

A incapacidade de se envolver plenamente as experiéncias de primeira pessoa na explorag¢ao
das vidas das pessoas autistas é tanto ética como epistemologicamente significativa no contexto da
pesquisa contemporanea, porque o bem-estar ndo significa simplesmente a auséncia de
dificuldades, mas também a capacidade dos individuos de se envolverem nas suas comunidades, e
de perseguirem a felicidade, como sublinhado pela defini¢ao de “saude mental” da Organizagiao

Mundial de Sadde (OMS):

A saude mental ¢ definida como um estado de bem-estar em que cada individuo realiza
o seu proprio potencial, pode lidar com as tensbes normais da vida, pode trabalhar
produtiva e frutuosamente, e é capaz de dar uma contribui¢io para ela ou para a sua
comunidade (OMS, 2011).

No caso de pessoas autistas, o bem-estar também esta relacionado com a capacidade de
uma pessoa experimentar formas de ser compativeis com as suas disposi¢oes, sem ser forcada a

imitar comportamentos nao autisticos que podem ser confusos ou desconcertantes para elas
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(BOGDASHINA, 2001; MILTON, 2012). Sabe-se que os autistas - em particular os adultos -
sofrem elevados niveis de isolamento social, desemprego e dificuldades econémicas, bem como de
problemas de saide fisica e mental, e que isto é assistido por uma compreensio variavel e
frequentemente deficitaria acerca das suas necessidades (ALLARD, 2009; ROSENBLATT, 2008).
Por conseguinte, ¢ crucial que os investigadores explorem o significado subjetivo das experiéncias
relacionadas com o espectro do autismo em relacao ao bem-estar, uma vez que isto pode nao ser

imediatamente visfvel para os observadores nao pertencentes ao espectro.

4 IMPONDO NARRATIVAS - CONSEQUENCIAS ETICAS E EPISTEMOLOGICAS
DO AFASTAMENTO/ENVOLVIMENTO COM AUTORES AUTISTAS

Outro aspecto preocupante de algumas publicagdes académicas que se posicionam dentro
ou utilizam recursos tedricos e metodolégicos das ciéncias sociais, ¢ a imposi¢ao de narrativas que
produzem uma imagem distorcida da experiéncia de vida - em parte devido a uma falha no
envolvimento com os escritos de pessoas autistas. No seu livro “O Mito do Autismo”, Timimi et
al (2010) argumentam que a historia em mutac¢ao do espectro do autismo, e o fracasso em fornecer
explicagoes etioldgicas claras indica que o rétulo de diagndstico nao tem qualquer valor cientifico,
clinico ou social, motivo pelo qual deve ser abolido. Os autores afirmam que este seria um resultado
desejavel para aqueles atualmente diagnosticados como estando no espectro - um passo ousado
para o qual fornecem preocupantemente poucas provas ou discussdes em termos de implicagoes
éticas concretas (BRACHER, THACKRAY, 2012). Mais preocupante, no contexto da presente
discussao, porém, ¢ o fracasso dos autores em se envolverem com uma diversidade de relatos de
experiéncias das proprias pessoas autistas. Isto é problematico nao sé em termos epistemologicos,
mas também em termos éticos. Muitos dos escritos existentes de autores autistas sdo criticos das
atuais categorias de diagnostico; algo que langa mais duvidas sobre a integridade ética e intelectual
de muitos argumentos contemporaneos.

Quando as vozes autistas tém sido integradas em discussoes por académicos nao autistas,
estas tendem a envolver interpretagdes problematicas do material de origem. Um exemplo disso
vem do livro “Autistic Company”’ de Ruud Hendricks (2012). Neste livro, Hendriks explora como
pessoas autistas e nao autistas navegam numa existéncia partilhada, e considera como se pode falar

sobre as formas invulgares de interagao que acontecem (Hendriks, 2012). Ao fazé-lo, o autor

"N.T.: Em portugués: Companhia autista.
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aborda um topico nio sé de primordial importancia no campo dos estudos do autismo, mas
também da sociologia médica em geral, em termos de como construir interagdes e relagdes com
populacées neurodiversas (HENDRIKS, 2012). O seu foco principal consiste nas formas de vida
que as pessoas autistas e nao autistas estabelecem em conjunto. Ele sugere que as metaforas
comumente utilizadas para descrever as pessoas autistas subestimam as semelhangas e que as
diferencas disposicionais nao sao extremos irreconciliaveis (HENDRIKS, 2012). Aqui, a razdo para
as pessoas autistas serem consideradas estranhos na sociedade é formulada como uma falta de
percepcao do significado relacionado com o contexto. Hendricks conclui que uma existéncia
partilhada depende do alargamento do companheirismo para incluir as ligagoes fisicas e mentais
(HENDRIKS, 2012).

Contudo, o envolvimento seletivo de Hendriks com as obras de autores autistas leva a
algumas sugestOes altamente questionaveis. Por exemplo, ele sugere que um ambiente livre de
estimulos e de controle é a unica forma de ajudar os autistas a ligarem-se a outros, e que “deixar 0s
autistas em paz” os levara a perderem-se no mundo (HENDRIKS, 2012). Isto reifica as técnicas
de modificagdo comportamental para estimular o ‘desenvolvimento normal’ e reduzir o
‘comportamento autista’ - técnicas que sao altamente criticadas por alguns autistas da auto-
advocacia (MILTON, MOON, 2012b). Embora nio se recomende negligéncia para qualquer
crianga, a construcao da reciprocidade requer compreensao mutua em vez da imposi¢ao unilateral
pela qual Hendricks parece advogar. Como Ryan e Riisidnen (2008) observaram, os autistas estao
frequentemente muito conscientes das condi¢oes de vida presentes no mundo nio autista; e de
uma forma que muitas vezes nao ¢é reciproca. Por outro lado, Ochs e Solomon (2010) indicaram
que os ajustamentos nos alinhamentos de disposicdes nas interacoes pai-mae/filho® podem ajudar
a aliviar algumas das dificuldades inerentes as intera¢des autistas/nao-autistas.

Hendriks pergunta como evitar que uma interpretacio nao-autista “leve a melhor afinal”
(HENDRIKS, 2012, p. 149). A co-pesquisa e a co-escrita com um escritor ou académico autista
pode constituir um ponto de partida util. Para se ganhar experiéncia interativa, é essencial que os
pressupostos normativos e as imposicoes de significados nao-autisticos sejam desconstruidos. Em
vez disso, o exame de autobiografias autistas por Hendriks acaba por ser um exercicio de
“mineragao de citagoes” para se adequar as alegacOes feitas; alegagcdes que sao frequentemente
criticadas por alguns dos autores citados por Hendriks (tais como Sinclair e Baggs) (HENDRIKS,
2012, p. 18-19, p. 149-150, p. 178). Apesar de procurar posicionar a sua investigacao na literatura

8 N.T.: No original: patente/child.
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de estudos sobre deficiéncia (ARNOLD, 2010; GOODLEY, 2011; MEEKOSHA et al., 2013),
Hendriks nao esta sintonizado com a postura anti-normativa que caracteriza este corpo de trabalho
e acaba por trabalhar contra o grito de mobilizagdo ativista “nada sobre nds, sem n6s”. De fato, se
as conceitualizagdes de Hendriks fossem validas, a consciéncia social necessaria para permitir a
colaboragao entre os autores desse trabalho — um autista e um nao-autista — ndo poderia ser

alcancada.
5 POSSIVEIS ALTERNATIVAS

Apesar da prevaléncia da exclusdo na pesquisa contemporanea, existem exemplos de boas
praticas, como a Academic Autism Spectrum Partnership in Research and Education Parceria
Autismo Asperger em Investigacio e Educagio (AASPIRE)’ - um grupo que realiza projetos de
pesquisa, em colaboragdo com comunidades académicas, “relevantes para as necessidades dos
adultos no espectro” (NICOLAIDIS et al., 2011; NICOLAIDIS et al., 2012). Este grupo defende
a utilizagao de “pesquisa participativa baseada na comunidade” ou “pesquisa de agao participativa”,
em que as pessoas autistas se envolvem como parceiros iguais ao longo do processo de investigagao
(NICOLAIDIS et al,, 2011; NICOLAIDIS et al., 2012). Alguns dos principios deste estilo de
investigacdo sao: desenvolver os pontos fortes e os recursos da comunidade; facilitar a co-
aprendizagem e a ‘capacita¢ao’ entre os participantes; e divulgar os resultados a todos os parceiros.
Aspiragoes paralelas foram expressas pela comunidade autista na Gra-Bretanha: por exemplo, a
conferéncia ‘Autscape’ em 2011 incluiu uma apresentagao sobre a ‘propriedade’ da investigagao
sobre o autismo, fornecendo conselhos sobre a forma como a investigacao ¢ realizada e destacando
os desafios a enfrentar quando se considera a participacio (AUTSCAPE, 2011; KALEN, 2011).
Mais recentemente, foi criada uma revista académica dirigida a autismo (AUTONOMY, 2013), e
foi criado um projeto - intitulado “Theorising Autism”"* (MILTON & MOON, 2012b) - com o
objetivo de reunir académicos autistas, a fim de refor¢ar os esforgos de colaboragao.

Entretanto, a agenda da maioria da investigacdo sobre o autismo continua a ser dominada
por preocupagdes relacionadas com a procura de uma “causa”, com a normalizagdo através da
modificagao do comportamento, e com as “esperangas de uma cura”, - envoltas numa retorica de

“pratica baseada em provas cientificamente sustentadas” (POST et al. 2012). Para que haja uma

9 N.T.: Em portugués: Parcetia Espectro do autismo na Pesquisa e na Educacio.
10N.T.: Em portugués: Teorizando o autismo.
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mudanca significativa na agenda da investigacao, o silenciamento das vozes autistas e das praticas
simbolicas deve ser substituido por um envolvimento significativo das pessoas autistas na
compreensao do autismo - incluindo (mas nio se limitando a) a contratacao de pessoas autistas
com formacdo adequada nas equipes de investigagdo. Com tal envolvimento, a agenda de
investigacdo seria alargada, a relacdo com os participantes na investigagdo poderia melhorar, a
divulgacdo dos resultados seria menos ofensiva para a comunidade autista, e as pessoas autistas
serlam menos alienadas do conhecimento produzido no terreno. Crucialmente, tais
desenvolvimentos aumentariam a integridade epistemoldgica dos estudos que procuram explorar

questoes importantes relacionadas com o bem-estar das pessoas autistas.
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